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Inledning

SCUF

Svenska Celiakiungdomsforbundet (SCUF) arbetar for att barn och unga med celiaki (gluten-
intolerans) ska ha en vardag utan hinder. Vi skapar métesplatser och har tillsammans en stark
rést i fragor som rér celiaki. Med cirka 7000 medlemmar mellan 0-29 ar &ar vi Sveriges storsta
ungdomsorganisation fér funktionsnedsatta.

Paverkansarbete

SCUF verkar for ett tillgdngligt samhalle genom ett aktivt “Inte manga som vet
paverkansarbete. Vi vill minska risken att personer med celiaki  yad celiaki ir och det
blir diskriminerade i form av sdmre mat, dyrare priser och risken dr dnnu fler som inte

att bli sjuka. Vi tror att 6kad kunskap om celiaki i samhallet o
tar det pa allvar som

leder till storre tillgdnglighet, béattre glutenfritt utbud samt 6kad .
en riktig sjukdom.”

sakerhet for personer med celiaki.

Undersékningen

| SCUF:s paverkansarbete ingar att varje ar genomféra en medlemsundersdkning for att
samla in erfarenheter och asikter och dérefter framféra dem till relevanta aktérer. 2013
fokuserade undersoékningen pa utbud, sékerhet och bemé&tande kring glutenfria mat- och
fikaalternativ ombord pa inrikes och utrikesresor. Resultatet visade att manga kande stor
otrygghet och lagt fértroende for resebolagen. De svarande sag ett behov av 6kad kunskap
och tydligare information; darfor vill vi 2015 underséka samma omrade igen.

Medlemsundersdkningen genomférdes via ett digitalt frageformular under perioden 15 sep-
tember till 10 november 2015 och spreds via SCUF:s digitala nyhetsbrev, Facebook, Insta-
gram och Twitter. Formuléret tog cirka 15 till 20 minuter att besvara och fragorna var uppde-
lade efter fardmedlen tag, flyg och bat. De som svarade att de inte rest med ett fardmedel
det senaste aret hoppade automatiskt 6ver den delen av enkaten.

Totalt deltog 677 personer, vilket ar nastan 10 procent av SCUF:s medlemsantal. Av dem har
469 personer rest med flyg, 377 med tag och 239 med bat under det senaste aret. | den har
sammanstéllningen belyser vi de omraden inom vilka deltagarna ser storst behov av férbat-

tring. Du kan ocksa |asa deltagarnas restips till andra personer med celiaki.

Citaten &r direkta citat hdmtade fran deltagarnas kommentarer i enkéaten.
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Validitet

Svaren har samlats in anonymt, féljande har inte ansetts vara
noédvéndigt att kontrollera:

e om den som svarat ar registrerad SCUF-medlem

e om den svarande har celiaki eller &r férélder till ett barn
med celiaki

e om den svarande har enbart celiaki eller fler allergier och
intoleranser

De svarande har ménga olika erfarenheter, vilket vi tror beror
bade pa individskillnader, skillnader hos resebolagen och pa
att de svarande gjort olika typer av resor. Det kan ocksa till viss
del bero pa att fragorna tolkats pa olika satt. For att minimera
risken for feltolkning och ledande fragor testades formularet av
fem personer innan medlemsundersékningen delades.

“Har haft bade bra
och daliga erfaren-
heter av (forbestalld)
flygmat, ibland far
man ett brod som ar
sa torrt och hart att
det knappt gar att
dta, och ibland far
man en superfin tall-
rik som ar battre dn
vad de andra passag-
erarna far!”

Medveten om ovanstaende kan flera problemomraden som berdr personer med celiaki

identifieras och kommer att presenteras i sammanstallningen.

Svenska Celiakiungdomsférbundets medlemsundersékning 2015



Celiaki begransar

Néstan alla svarande kénner sig pa nagot sétt begrénsade av “Qm det inte ligger
sin celiaki nar de reser. Otydlig information, osaker personal framme sa vore det
och brist pa markning gor att det blir ett risktagande for den skont med tydlig

som har celiaki att ata. Det kravs alltid ett stort egenansvar, . .
information att glu-

tenfria alternativ
FINNS, eftersom det
Det &r tidskravande att stalla fragor, leta efter och ldsa inne- kan vara jobbigt att

det géller att planera i forvég, stalla fragor, sta pa sig och
aterkommande forklara vad celiaki/glutenintolerans ar.

hallsférteckningar eller krangla med férbestallningar. Perso- vara “den som ar
nalen ombord pa tag, flyg och bat har enligt de svarande den” och maste fraga

ofta lag kunskap om celiaki; vilket kan leda till ett osakert, och har sirskilda

krav, sarskilt om det
finns koer.”

nonchalant och ibland otrevligt bemdtande. Manga kénner
sig besvarliga nér de fragar och har métt personal som
suckar och blir sura. Flera valjer att inte fraga alls, vana vid
att det inte brukar finnas glutenfria alternativ. Personalens
ldga kunskap skapar ocksa en oro dver matens innehall och

hur den har hanterats.

“Jag tycker att det Det behdvs mer marknadsforing av glutenfria alternativ, tyd-
borde vara bittre ligare markning, enklare satt att forbestalla och ett utbud som

markerat allting vad P25%" bade barn och vuxna. De svarande vill dven fa en likvar-

man kan ata och
inte. Sa att man inte
behover sta och ldsa
igenom varenda inne-

hallsforteckning.”

digt behandling med personer utan celiaki och kunna lita pa att
de glutenfria livsmedlen inte har kontaminerats med gluten.

Kanner du dig begrénsad av

L] (] (] o0 ?
din celiaki nar du reser? Ibland

44,3%

Ofta

50,2%

Sallan
Aldrig 4,3%
1,2%
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Resor med tag

Resvanor

377 svarande har rest med tag det senaste aret. Av de svarande reser 36 procent med tag
en eller flera ganger i manaden och 6vriga reser mer séllan. Vanligast ar tagresor som varar
mellan 0-5 timmar och endast 7 procent reser vanligen langre strackor.

Restid

0-2 timmar 2-5 timmar

5-8 timmar

8+ timmar

Vanligast resebolag

1. SJ(281)

2. Oresundstag (48)
3. Skanetrafik (34)

4. Vasttrafik (22)
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Matvanor

De flesta som reser &ter enkla mellanmal under resan. | enkéten har flera svarat nej pa fragan
om de &ter under resan och sedan kommenterat att de tar med egen matsack, frukt eller
snacks. Det tyder pa att &nnufler har med sig matsack an vad undersékningen visar. 89.9
procent av de som ater under tadgresan tar enligt undersdkningen med sig egen matsack.

Vad brukar du ata under resan?

Ater snacks
2.9%

Ater mellanmal
40,8%

Ater inte
38,5%

Ater mat
18,3%

Vart handlar du det du ater under resan?

Forbestalining 4,7%
Bistron 15,2%
Tagstation 28,6%
Matsack 89,9%
Ovrigt 2%
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Flygresor

Resvanor

469 svarande har rest med flyg det senaste aret. 77 procent reser nagon gang per ar, 5
procent reser oftare och 18 procent mer sallan. Cirka 60 procent svarar att den vanliga och
senaste flygresan tagit mellan 2-5 timmar.

Vanligast resebolag

1. SAS (40)

2. Thomas Cook (31)
3. Norwegian (28)

4. Fritidsresor (22)
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Matvanor

De flesta svarande brukar dta nagot under flygresan. Av dem har 68 procent vanligtvis
forbestalld mat och 46,2 procent tar med en matsack.

Vad brukar du ata under resan?

Ater mellanmal
21,4%

Ater snacks
22,4%

Ater mat
59%

Ater inte
19,9%

Vart handlar du det du dter under resan?

Forbestallning 68%
Koper ombord 15,7%
Flygplats 20,1%
Matsack 46,2%

Ovrigt 2,7 %
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Batresor

Resvanor

239 svarande har rest med bat det senaste aret. Av dem reser 94,6 procent med bat endast
nagon gang per 1-5 ar. Den vanliga resan ar for 38,2 procent mellan 0-2 timmar, for 38,7
procent mellan 2-5 timmar och fér 14,7 procent éver 8 timmar.

Vanligast resebolag

Viking Line (30)
Gotlandsbolaget (25)
Stena Line (22)

Silja Line (18)

N -
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Matvanor

De flesta som reser med bat dter nagot under resan. Av dem koper 81,4 procent mat
ombord och 41,6 procent brukar ta med en matsack.

Vad brukar du ata under resan?

Ater mellanmal
24,4%

Ater mat
69,8%

Ater snacks
16,5%

Ater inte
14,9%

Vart handlar du det du ater under resan?

Képer ombord 81,4%

Matsack 41,6%

Ovrigt 2,3%
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Upplevt utbud

Enligt undersdkningen bestar utbudet av glutenfria alternativ framst av onyttiga alternativ,
chips, lask och godis. Om det finns glutenfria maltider finns det oftast inga valmaojligheter,
det saknas barnvénliga alternativ och istallet for att erbjuda naturligt glutenfria alternativ -
som passar bade personer med och utan celiaki - riskerar de glutenfria alternativen att ta slut.

Av de som viéljer att inte dta nagot under sin resa nédmner manga utbudet som orsak. De
vanliga orsakerna att inte dta under resan &r:

e kort restid

* okunnig personal

e det saknas glutenfria alternativ

e det saknas barnvanliga alternativ
e det saknas goda alternativ

e det saknas méattande alternativ

* det finns bara godis, chips, lask
e detardyrt

* pagrund av andra allergier

Upplever du att det finns glutenfria alternativ ombord?

Tag Flyg
Bara snacks
29.1%

Bara snacks

34.9% Ja, mat

37,9%

Nej
23,6%

Ingen asikt

27,2% Ingen asikt

Ja, mat 9,4%
6,2%

o
Bat
Bara snacks
10,5%
Ja, mat Nei
63,3% e
15,6%
Ingen asikt

10,5%
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Matsack - Fsr manga ett maste

De svarande anser att det &r valdigt viktigt att planera
genom att dta ordentligt infér resan och ta med sig
en matsack. Det &r inte vért risken att behdva “leva pa
chips och Coca-Cola” om det inte finns mat ombord.

Enligt de svarande &r det stor risk att inte fa nagon mat

pa resan. Flera av de svarande har varit med om att
deras forbestallning har missats och att de inte kunnat
fa ndgon mat. Det har ocksa hant att specialkosten
visat sig innehalla gluten. P& resor nér det inte gar

att forbestélla, svarar de att det séllan finns glutenfria
alternativ att képa ombord och de alternativ som finns
ar ofta onyttiga eller riskerat att ta slut. Pa tagresor
resulterar osékerhet 6ver utbudet till att 90 procent tar

med sig egen matsack.

Enligt undersdkningen behdvs det inte bara glutenfria
alternativ ombord, det behdvs ocksa valmaijligheter,
bra mat som passar den personliga smaken, tydlig
maérkning och kunnig personal.

De svarandes basta rad till andra med celiaki &r att
alltid vara férberedd. En vanlig “utifall-att-matsack” &r
att ha med sig knackebréd, nétter och frukt. Manga
anser att matsack oftast ar det enklaste, billigaste,
sakraste och godare alternativet.
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“Lattare oftast att kopa
sjdlv innan. Ndr jag akte

till USA ifjol hade de missat

att jag anmalt glutenfritt
trots att jag dubbelkollat.

Var en hemsk resa pga det.

Sa sjukt hungrig”

“Jag forlitade mig for
mycket pa bistron for
nagra ar sedan och detta
slutade i tarar p.g.a. en
vralhungrig mage, sa jag
tar nu med mig nagot
innan jag kliver ombord pa

taget.”

“Har alltid med nagot sjilv
for vi har blivit bortglomda
massor av ganger.”
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Barnmeny

De svarande upplever att de glutenfria alternativen oftast ar
anpassade for vuxna och att barn med celiaki ofta blir orattvist
behandlade. Deras mat motsvarar inte den ordinarie maten for
barn vilket leder till att barnen inte ater och blir ledsna nar de
ser den mat som erbjuds syskon och andra barn; till exempel
nar bullar erbjudits barn pa resan och det inte erbjudits nagot
till barn med celiaki.

Enligt de svarande gar det inte att férbestélla glutenfritt for
barn pa flygresor, utan barnen serveras samma mat som de

vuxna; dessutom ofta till samma pris.

Framforallt pa tag och bat ser de svarande ocksa ett behov av
barnvénliga alternativ som inte behéver forbestéllas; till exem-
pel kottbullar och potatismos samt glutenfritt korvbréd som
personalen kan plocka fram vid behov.

“Var dotter dr 5 ar och
fick sallad pa flyget
medans hennes syster
fick pannkakor med syit!
Till den vanliga menyn
ingick dricka men inte
till den glutenfria. Sa
alla barn fick festis utom
var dotter.”

N
e
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“Tufft for henne att
se brorsans barn-
meny med pasta o
kottfarssas nar hon
fick linsrora.”

“Pa vanlig barn-
portion fanns godis
o chokladkaka till
efterritt men pa
glutenfria brickan
(barnportion) var
motsvarigheten en
skal med tomater.”

“Orattvist att min
bror far dta barn
meny men jag maste
ata vuxen meny.”

“Sonen tycker att det

ar vuxenmat och vill
inte ata alls”
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Specialkost

“Allergisk mot allt”-matladan

De som forbestéller glutenfri mat upplever ofta att alla som “Bestiller vanlig

har bestallt specialkost serveras samma sak, samt att de slagit  paos ibland och iter

det som ser gluten-
fritt ut eftersom man
far allergisk-mot-allt-

ihop det vegetariska med alla allergener. De svarande upplever
att de gar miste om glutenfria livsmedel de gérna fatt till sin
maltid, till exempel yogurt, kétt och ost. En del svarande
“fuskar” med sin diet for att undvika det trékiga specialladan

och valjer att ta av den vanliga maten istéllet. Det leder till matladan om man
att de inte kan &ta en hel maltid (utan plockar ut det som ser specialbestiller.”

glutenfritt ut) och riskerar att bli sjuka, fran kontamination och
gdémd gluten.

Kan inte bestéilla med flera specifikationer

Trots att de svarande ofta upplever att de far “allergisk-mot-allt-matladan” om de férbestéller
glutenfritt, gar det inte att vélja flera alternativ i férbestéliningen. Den som &r allergisk eller
intolerant mot flera fédodmnen star infér ett omdjligt val; antingen glutenfritt, laktosfritt, veg-
etariskt, m.m. Manga som har flera intoleranser eller allergier kénner sig osdkra och undviker
resor eller har alltid med en egen matsack.
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Forenkla forbestallning

De svarande vill att férbestélining av glutenfritt ska finnas som alternativ med en kryssruta i
onlinebokning av resor; sa att de slipper ringa for att bestalla. De anser att tydlig information
behovs, sa att fler far reda pa att mojligheten att forbestélla finns. Till exempel genom mark-
nadsféring i Svenska Celiakiférbundets medlemstiding Celiaki Forum.

Nagra av de svarande har inte fatt glutenfri mat trots férbestéllning och vill kunna lita pa att
bestéllningen gar igenom och hanteras korrekt. Ombord ké&nns det tryggt nér maten &r tyd-
ligt markt, gédrna med bestallarens namn pa.

Glutenfritt kan vara “vanlig” mat

De svarande upplever att de glutenfria alternativen ofta &r onédigt olik den ordinarie maten.
Forslagsvis skulle nagot alternativ pa den ordinarie menyn alltid kunna vara glutenfritt. Efter-
som det finns mycket som &r naturligt glutenfritt vore ett enkelt sétt att 6ka tillgéngligheten.

Pa flygplan hander det att den ordinarie maten &r glutenfri, men att de som bestallt gluten-
fritt far nagot helt annat. Oftast finns ingen tydlig innehallsféreteckning fér den ordinarie
maten och personalen kan inte garantera innehallet. Med tydligare markning och enkla
medel kan den ordinarie maten vara glutenfri; sa att personer med celiaki slipper fa spe-
cialkost eller bli utan mat.

Enligt de svarande innehaller den ordinarie maten ofta onédigt gluten och skulle enkelt
kunna goras glutenfri, till exempel kan sdser redas med maizena istéllet fér vetemjol och sal-
lader med quinoa istallet for bulgur/matvete/krutonger. Om den glutenfria maten tar slut kan
inte en person med celiaki 4ta nagot annat; dédremot kan nagon utan celiaki ata glutenfritt.
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Fréga alltid - ss hjalper vi varandra

For att gora samhallet tillgangligt och sakert for personer med  “Det skulle ta allde-
celiaki behover vi hjalpas at att synliggdra behovet genom les for mycket av min

att fortsatta fraga. Aven du som inte tycker att det &r speciellt energi att ga runt

och vara orolig hela
tiden.”

besvarligt, som inte vill fa en kaka pa flyget, som gérna packar
en matsack eller som valjer att ta en del risker. Om du &r med
och synliggér behovet gar férandringen snabbare. Personer
som far starka reaktioner och som har flera matallergier- och w . . i
intoleranser kénner sig véldigt begransade vid resor. De blir Fortsitt still krav pa
sa pass sjuka om de far i sig fel fédoamnen att de inte kan resebolagen att till-
ta nagra risker. Men det &r viktigt att paminna om att tarmen  handahalla glutenfria
skadas hos alla som har celiaki och far i sig gluten; oavsett om  alternativ. Slutar man
symtomen é&r stora eller inte. Vi maste ta hand om varandra, fra‘iga kommer behovet
och oss sjdlva, genom att gang pa gang stalla krav pa kunskap

inte synliggoras.”
och utbud. ynligs
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Saknas i utbud

De svarandes 6nskemal

e valmogjligheter

® barnanpassade alternativ

® nyttiga alternativ

* mattande och varma maltider

e specialkost som liknar den ordinarie maten

e glutenfria alternativ som inte klumpats ihop med andra allergier och intoleranser
e glutenfri redning till saser och andra sétt att géra ordinarie mat glutenfri pa enkla satt
e naturligt glutenfria alternativ

e glutenfria alternativ som inte behdver forbestallas

e billiga alternativ

e goda maltider av hég kvalité

e fréscha ravaror

e glutenfritt utan vetestarkelse

Brod

e smorgasar

e fyllda baguetter

e varma mackor

e knackebrod (istallet for riskakor och torrt mjukbrod)
e  korvbrod

e hamburgerbrod

Matratter

e rostbiff/lax med potatissallad

® piroger

* paj

e sallader (utan bulgur, matvete eller krutonger)
e vegetarisk mat

* pasta

e fryst micromat de kan varma

® risratter

o cfterratt

Svenska Celiakiungdomsférbundets medlemsundersékning 2015
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Barnmeny

* pannkakor

* Dpizza

e kottfarssas och spagetti

e kottbullar och potatismos

Mellanmal

* nyttiga muffins
e nyttiga bars
* smoothies

e yogurt med fréblandning istéllet for misli

e flingor

Fika

e chokladmousse
e bullar

e kakor

e choklad

e tarta

Svenska Celiakiungdomsférbundets medlemsundersékning 2015
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Ovriga forbattringsforslag

e Okad kunskap hos personal om celiaki, innehall och hantering av glutenfri mat

e tydlig skyltning sa att en inte behéver fraga varje gang

* mojlighet att specifiera flera allergier och intoleranser i férbestéllning

e mojlighet att vérma medhavd mat

e tydligare information utifall glutenfria alternativ finns, sa att de inte missas

e villighet hos resebolag att |6sa problem

* storre forstaelse att personer med celiaki vill behandlas som alla andra

* att personalen slutar gissa eller nonchalera utan fragar nar de inte vet

* en back-up plan for vad personalen ska géra nar en férbestallining missats

e mer allman information om glutenfria och naturligt glutenfria alternativ

e alternativ som inte tar slut, de utan celiaki kan &ta glutenfritt om mat med gluten tar slut,
inte tvartom
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Tips for resan

ta med matsack

ta med Svenska Celiakiforbundets (SCF)
Overséttningskort (de har information om celiaki och
kan bestallas pa olika sprak, finns &ven som app.
utga ifran att det inte kommer finnas nagot och
planera utifran det

undvik sas

vaga stélla fragor

boka resan via en resebyra och slipp krangel med
férbestéliningen

var férberedd genom att ha med nagot att ata
sdg ifran om maten inte ar bra/god

oroa dig inte i onédan

fraga oavsett om du tror att det &r glutenfritt

sok pa Internet efter tips och andras erfarenheter
at ordentligt infoér resan

kolla efter glutenfria nyheter i utlandska matbutiker

“Ga in med instillningen

att allt gar att losa, men

ta med snacks for sédker-
hets skull”

planera maltider i férvag, svart att vara spontan med celiaki

kontakta - om det finns - motsvarighet till SCUF och SCF

i landet du reser till for tips
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